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RESUMO

Este trabalho investigou a aquisi¢éo de funcfes do desenvolvimento re-
lacionadas aos aspectos motor, adaptativo, linguistico e do comporta-
mento psicossocial, por meio de procedimentos especificos de avaliacéo,
individualizados. Participaram, desse estudo, 27 criangcas com Encefalo-
patia Cronica Infantil Nao-Progressiva (ECInP), de um a cinco anos de
idade, diagnosticadas com Paralisia Cerebral, Sindrome de Down, Sin-
drome de Rubinstein Taybi e com retardo no desenvolvimento neuropsi-
comotor por Toxoplasmose. Para a aplicacdo do Inventario de Desenvol-
vimento, foi elaborada uma caixa com materiais especificos, contendo
objetos de diferentes formas, tamanhos, texturas, cores e representacéo
simbdlica, pertinentes ao conteudo avaliado. Os aspectos investigados
do comportamento motor referiram-se a postura, apreensao, movimento,
coordenacgéo geral e especifica. A adaptacdo foi pertinente as acGes de
ajustamento a novas atividades, beneficiando-se de experiéncias ante-
riores. O linglistico enfocou a comunicacao oral e/ou gestual, e 0s com-
portamentos psicossociais incluiram as reacoes frente as pessoas, a in-
dependéncia e afetividade. Os dados obtidos obedeceram a um critério
normativo com padrao caracteristico para um determinado grau de ma-
turidade. Os resultados demonstraram que a qualidade dos desempe-
nhos tinha uma relagéo direta com a influéncia do meio ambiente e das
possibilidades de intervencao precocemente submetidos. Houve também
variagoes consideraveis, ndo s6 da época em que a patologia e diagnos-
tico foram definidos, como também sobre a natureza individualmente
distinta do envolvimento neurologico.
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INTRODUCAO

Com o crescente desenvolvimento da neonatologia, esta aumentando
em todo o mundo, inclusive no Brasil, o indice de morbidade devido a di-
minuicdo do indice de mortalidade infantil (Mancini, 1992). Cabe entdo
a melhora efetiva dos procedimentos diagndsticos e conseqiiente estimu-
lagdo, visando a diminuir ao maximo as seqiielas provenientes de lesGes
pré, peri e pos-natais. Um ambiente estimulador no desenvolvimento in-
fantil é de grande importancia, considerando que a caréncia sensorial e
afetiva durante os quatro primeiros anos de vida, pode provocar uma de-
saferenciagdo ou deficiéncia mental funcional (Queiréz & Perez, 1992).
Esta pseudo deficiéncia mental se agrava mais, quando associada a desor-
dens neuroldgicas especificas dos desenvolvimento. O desenvolvimento
de uma crianca ocorre em Vérias &reas diferentes, muitas das quais se en-
contram interligadas, e s@o influenciadas por fatores organicos, matura-
cionais e ambientais. Apds uma lesdo instalada, pode-se prevenir o com-
prometimento de outras areas, manipulando-se as possibilidades do am-
biente, tornando-o mais facilitador e promotor de aquisices.

Uma lesdo do encéfalo, com maior ou menor grau, resulta em qua-
dros clinicos os mais variados possiveis, podendo adotar um carater agu-
do ou crénico quanto a sua evolugdo clinica ou, ainda, um carater suba-
gudo, na dependéncia do modo de acdo dos fatores noxicos que agem no
sistema nervoso central. A esta condigdo denominamos de Encefalopatia
Crénica Infantil Nao-Progressiva (Barraquer Bordas, 1996).

O termo Encefalopatia Crénica Infantil foi primeiramente utilizado
por Trousseau ha quase um século, e o termo Cronico é empregado no
sentido de evolugdo lenta do quadro clinico encefalopatico. O termo
nao-progressivo significa lesdo anatomopatolégica estabelecida, sem
progressao. O quadro clinico neuropatoldgico é estavel, porém a semio-
logia muda com o desenvolvimento, o que significa que a crianga tem a
sua propria evolucado, adquirindo habilidades ou vencendo etapas do de-
senvolvimento neuropsicomotor, sendo esta uma caracterisica geral da
Encefalopatia Croénica Infantil N&o-Progressiva (ECInP). Os sinais se-
quelares permanecem e, embora a crianga apresente a sua propria e pe-
culiar maturagdo, em alguns casos as aquisicdes podem permanecer pra-
ticamente estacionadas num determinado estagio evolutivo o que repre-
senta uma discrepancia crescente em relacdo a idade cronoldgica da
crianca (Diament & Cypel, 1996). As Encefalopatias Cronicas Infantis
N&o-Progressivas (ECINP) sdo decorrentes de fatores pré, peri ou pds-
natais, atingindo o Sistema Nervoso Central (SNC) na época do seu ple-
no desenvolvimento tanto anatémico quanto funcional.

Dentre as ECInP podemos citar a Paralisia Cerebral (PC), a Sindro-
me de Down, Sindrome de Rubinstein Taybi, Retardo no Desenvolvi-
mento Neuro-Psico-Motor (RDNPM) por Toxoplasmose, a Deficiéncia
Mental (DM) e os Distlrbios de Aprendizagem devido a fatores neuro-
I6gicos (Barraquer Bordas, 1996).
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A Paralisia Cerebral refere-se a sequiela de lesdo encefalica, caracteri-
zando um transtorno persistente, mas nao invariavel, do tonus, da postura e
do movimento que aparece na primeira infancia. O conceito de PC nao se
refere apenas aos sinais e sintomas devido a essa lesdo primaria, ndo evolu-
tiva do encéfalo, mas também aos sinais e sintomas devidos a influéncia
que essa lesdo exerce na maturagdo neuroldgica de outras regides encefali-
cas (Barraquer Bordas & Verge, 1976). Vérios estudos epidemiolégicos
realizados em paises desenvolvidos apontam indices de ocorréncia da Para-
lisia Cerebral variando do 1,5 a 5,9/1000 (Bobath & Bobath, 1976). No
Brasil, a estimativa provavel deve ser bem mais elevada, tendo em vista as
condic¢Bes de assisténcia pré e perinatal serem satisfatdrias apenas para uma
pequena parcela da populagdo. Considerando que as condicBes de satde
materno-infantis em paises subdesenvolvidos ndo sdo plenamente adequa-
das, o indice de mortalidade infantil reduz também o nimero e o registro
de casos de Paralisia Cerebral. Apesar do transtorno ser basicamente rela-
cionado s alteracbes do desempenho motor, é possivel uma associagao de
fatores como distarbios da visdo, audigdo, alteracBes sensitivas, disturbio
no desenvolvimento da fala, linguagem e retardo mental (Bobath, 1990).

A Sindrome de Down resulta de uma cromossomopatia que afeta, na
grande maioria dos casos, o par 21. O desenvolvimento pré-natal se faz
de maneira diferente desde as primeiras divisdes celulares, tendo, como
conseqiéncia, uma variada combinagdo de estigmas somaticos e uma len-
tidao no transcorrer das diversas etapas do desenvolvimento psicomotor
pos-natal. A Sindrome de Down, tem uma incidéncia muito variavel, mas
pode-se admitir que ela afeta um em cada 600 nascidos (Casarin, 1997).
O quadro clinico ¢, em geral, bastante tipico, o que facilita o diagndstico
desde o momento do nascimento (Ajuriaguerra, 1976). Apesar de bastan-
te conhecida, a Sindrome de Down ainda esta repleta de preconceitos e
torna-se necessario informar pais e familiares, professores e especialistas,
que existem muitas pesquisas sobre o assunto indicando meios de atenuar
0s niveis das deficiéncias, proprias da patologia, embora o quadro rela-
cionado ao diagnéstico mantenha-se com padrao deficiente caracteristico
da sua condicéo. A investigacdo neuropsicoldgica procura trazer informa-
¢Oes aos terapeutas, a fim de definir qual o procedimento mais adequado
naquele momento. A memdria, a linguagem e a atencéo tem grande varia-
bilidade de aquisi¢cdo devendo ser sempre respeitado o ritmo individual de
desenvolvimento da crianca. Por fazer parte das encefalopatias nédo pro-
gressivas, tem tendéncia espontanea para melhora. Mesmo que n&o seja
feita nenhuma intervencao, a crianca ira progredir e adquirir, embora mais
lentamente, sucessivas etapas do desenvolvimento, chegando ao seu limi-
te em certa idade, porque o sistema nervoso central amadurece lentamen-
te. Portanto, a importancia do papel da equipe terapéutica € a de acelerar
este impulso espontaneo do desenvolvimento (Lefévre, 1981).

A Sindrome de Rubinstein-Taybi, de etiologia ainda desconhecida, é
identificada por um conjunto de malformagdes congénitas como anomalia
dos polegares, dos dedos grandes dos pés, alteracBes craniofaciais como:



hipertelorismo, obligliidade antimongoldide das fendas palapebrais com
epicantos, ptose, nariz de base larga e achatada, orelhas malformadas e de
implantacdo baixa, e malformaces dos 6rgdos sexuais. Apresenta o palato
em ogiva, fator este de dificuldade articulatoria com prejuizo na comunica-
¢éo oral. Ha atraso no crescimento e no desenvolvimento com variag@es na
intensidade das manifestages do quadro clinico, bem como do grau de de-
ficiéncia mental de uma para outra crianca afetada. (Smith, 1989).

O RNPM por Toxoplasmose ocorre devido a conseqiiente contami-
nacdo do feto pelo protozoario Toxoplasma gondii, via transplacentaria,
com acometimento preferencial do sistema nervoso central, levando a
quadros graves de encefalomielite. Os animais domésticos sdo a princi-
pal fonte de contaminag@o. Nas gestantes contaminadas o risco de infec-
cao fetal se torna maior & medida que a gravidez progride, enquanto a in-
cidéncia de formas clinicas severas acometendo o feto, decresce progres-
sivamente do primeiro ao terceiro semestre. Associam-se quadros de hi-
drocefalia, convulsdes e calcificagdes intracranianas que prejudicam o
desenvolvimento mental. O diagndstico pode ser feito através da analise
de exames como hemograma, tomografia computadorizada, raio-x e li-
quor. O toxoplasma pode ser encontrado em sedimento de liquido cefa-
lorraquidiano e urina, e também em esfregacos da medula dssea.

O diagnostico tardio das alterages neuroldgicas e o enfoque profis-
sional sem compromisso para com as dificuldades precoces do aprendi-
zado, sejam por desconhecimento ou mesmo por mecanismos psicologi-
cos de negacao da familia, trazem, na maioria das vezes, conseqiiéncias
dréasticas, com prejuizos muitas vezes irreversiveis no desenvolvimento
das habilidades da crianga e da construcdo de uma auto-estima melhor.

Conseguirdo, as criangas portadoras de ECINnP, adquirir os conceitos
de associagdo, vocabulario, meméria, discriminacao perceptual, orienta-
cao espaco-temporal, e demais habilidades basicas necessarias para o de-
senvolvimento cognitivo ?

A principal tarefa da mente, segundo Piaget (Casarin, 1997), é a de
assegurar a adaptacdo do individuo. A adaptacdo psicoldgica difere da
organica por sua versatilidade e eficiéncia, uma vez que ela permite in-
terpor o espacgo e tempo para equilibrar-se (Spitz, 1979). Mesmo estan-
do num estagio pré-verbal, pode-se reconhecer tragos importantes do de-
senvolvimento infantil, quando a crianca recebe um material, ao qual ela
responde ou manipula. A maneira como se comporta frente aos obstacu-
los e conflitos relativos a escolha, permite-lhe organizar a sua prdpria ati-
vidade e 0 mundo que a cerca, através do emprego de arranjos seriais
para obtenc¢do do equilibrio.

Quando a crianca, apesar de demonstrar recursos suficientes no seu
desenvolvimento neuropsicomotor, mostra desempenho muito insatisfa-
torio e desmotivante, com comportamentos dependentes e instaveis na
sua realizagdo, 0 meio ambiente, representado pela familia, pode nortear
a busca por uma maior compreensao desse quadro e estimular as forgas
propulsoras, internas e externas, capazes de favorecer 0s recursos psiqui-
cos necessarios ao equilibrio (Amaral, 1994).
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Considerando que esta populacdo apresenta deficiéncias mdultiplas
decorrentes de diferentes etiologias, assim como a necessidade do envol-
vimento familiar permanente no processo de intervencdo terapéutica
com a crianga, este estudo investigou 0s recursos neuropsicomotores de
criangas com sequielas neuroldgicas, com atraso no desenvolvimento glo-
bal, caracteristico da Encefalopatia Cronica Infantil ndo Progressiva,
identificando aspectos do meio ambiente, facilitadores no processo evo-
lutivo da crianga. Objetivou-se com isso subsidiar futuras propostas de
modificacao dos padrdes de intervencdo terapéutica, tendo em vista uma
melhoria na qualidade de vida dessas criancgas.

METODO
Sujeitos

Participaram da pesquisa 27 criancas de 1 ano e 4 meses a 5 anos e
4 meses, sendo 12 do sexo feminino e 15 do sexo masculino, todas com
comprometimento neuroldgico, portadoras de Encefalopatia Cronica In-
fantil, diagnosticadas com Paralisia Cerebral (14), Sindrome de Down
(06), Sindrome de Rubinstein Taybi (1) e Retardo no Desenvolvimento
Neuropsicomotor (RDNPM) por toxoplasmose (06), conforme TABELA
1. Cinco delas freqlientavam o ensino especial e nenhuma estava inseri-
da na escola regular.

TABELA 1 - Identificacdo das criancas participantes do estudo quanto
ao sexo, idade, diagndstico e um dos instrumentos submetidos.

SUJEITOS SEXO IDADE DIAGNOSTICO QUESTIONARIO
01 F 2abm PC X
02 M 2a6ém SD X
03 M 5a PC X
04 M 2adm PC X
05 F 3a2m Tx X
06 M 3a7m SRT X
07 F lallm TX X
08 M la7m SD X
09 M 5a4m PC X
10 F 2a PC X
11 M 2a2m PC X
12 F 2a6m SD X
13 F 3a8m PC X
14 M laém TX X
15 M labm PC -
16 M 3alm TX -
17 F ladm SD X
18 M 2a PC X
19 F labm SD X
20 M la7m PC -
21 M 2a PC X
22 M 2a2m Tx X
23 F 3adm PC X
24 F 2a8m SD X
25 M 2abm Tx -
26 F 4a PC -
27 F 5a2m PC X



Local

A coleta de dados foi realizada no CEPS — Centro de Educacéo para
a Salde, pertencente a Universidade do Sagrado Coracdo, na cidade de
Bauru.

Material

Foi empregado um Inventario de Desenvolvimento, adaptado da Es-
cala de Desenvolvimento de Gesell (Gesell, 1954, 1974; Gesell & Ama-
truda, 1987) e uma enguete familiar, elaborada especificamente para esta
pesquisa.

Para 0 emprego do inventério de desenvolvimento, foi montada uma
caixa de sucata, contendo objetos de encaixe, bichinhos de borracha,
chocalho, sino, boneca de pano, vidros com tampas de diferentes tama-
nhos e cores, cubos, bolas (pequena, média e grande), livro com paginas
grossas e de pano, taca, argola, mamadeira, espelho, copo de plastico,
carrinho de brinquedo, papel sulfite e lapis de calibre grosso.

Procedimento

Coleta de Dados

Ap0s levantamento da populacéo alvo, foi realizado o procedimento
ético, com a autorizacdo oficial dos pais, para a participacdo espontanea
na pesquisa.

Com a crianga foi aplicado o Inventério de Desenvolvimento basea-
do no instrumento de Gesell (Gesell, 1954), abordando as areas da mo-
tricidade, adaptacdo, linguagem e sociabilidade.

Com os pais, foi realizada a entrevista e coletados os dados sobre a
identificacdo da crianca, sua escolaridade e conhecimento do diagndsti-
co. Para a investigagdo da conduta psicossocial, os pais das respectivas
criangas responderam a um questionario com questdes especificas, con-
forme QUADRO 1.
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QUADRO 1 - Questdes da investigagdo familiar.

1. Como e quando ocorreu o contato com o diagnéstico médico?
2. Por que a senhora acha que seu filho tem uma deficiéncia?

3. Quais dificuldades foram encontradas pela familia no inicio do
tratamento? (aspectos praticos, sentimentos, comportamentos...)

4. Como é a interacdo do seu filho com deficiéncia, na comunidade?

5. Houve sacrificios impostos (mudangas importantes) a mée ou ao
pai pela chegada de sua crianca portadora de deficiéncia?

6. As orientagdes dos profissionais sdo constantes ou esporadicas?
Qual a frequiéncia ?

7. As orientacOes sdo dadas a crianca, a familia ou ambos?

8. Atualmente, quais as necessidades da sua crianca, fisica, educa-
cional e psicoldgica?

9. A familia dispde de recursos econdmicos/ financeiros para 0s
tratamentos? Como realizam?

10.A familia tem conhecimento de outros servi¢os multidiscipli-
nares? Quais?

Apos o término da avaliacdo, os pais foram informados sobre os re-
sultados e, aqueles cujos filhos ndo estavam sendo atendidos ambulato-
rialmente, foram encaminhados aos setores correspondentes as necessi-
dades da sua crianca, que compreendeu as areas clinicas de fisioterapia,
fonoaudiologia, psicologia e neurologia do CEPS — Centro de Educacéo
para a Saude.

Analise de dados

As provas consistiram de tarefas que a crianca deveria realizar, de um
més até trés anos e seis meses de idade, fundamentadas nas areas de mo-
tricidade, adaptacdo, linguagem e sociabilidade.

Na area motora foram avaliadas as posturas corporais, dominio,
coordenacdo, preensdo e equilibrio da crianca, comparando a sua aquisi-
¢do com o desenvolvimento motor esperado para a sua idade.

Na area da adaptacgdo, as provas consistiam na manutencéo de com-
portamentos frente a estimulos especificos, atencdo visual/auditiva, ini-
ciativa e emitacdo.

As provas de linguagem envolveram a comunicacdo expressiva da
crianca com o meio, através da mimica, fala, imitacdo de sons, articula-
¢do e organizacdo linguistica.

A sociabilidade levantou dados da interagéo da crianga com o seu in-
terlocutor, a relacdo dela com os objetos e movimentos de intencionali-
dade para a expressao da sua vontade adaptativa.



Para cada idade, existiram provas que variaram em quantidade (a va-
riacdo média do numero de itens por idade foi da ordem quatro), uma vez
que, dependendo da fase, as aquisicdes estdo mais presentes ou ausentes,
por vezes ndo diferenciando muito de um més para o outro. Portanto, a
quantidade de provas foram diferenciadas nas idades. A TABELA 2 mos-
tra a pontuacdo maxima para cada idade.

TABELA 2- Pontuacdo esperada em numeros absolutos equivalentes as
idades nas respectivas areas.

IDADE MOTRICIDADE ADAPTA(;AO LINGUAGEM SOCIAL
(meses)

1 10 4 3 2
2 14 9 5 4
3 20 12 8 7
4 26 15 10 11
5 31 19 11 13
6 37 22 14 17
7 42 26 15 20
8 46 30 16 23
9 51 35 20 25
10 55 39 21 26
11 57 43 22 27
12 60 46 24 30
13 61 50 25 31
14 63 53 28 34
15 70 58 31 41
18 78 64 36 46
21 83 70 39 50
24 88 76 44 57
30 92 83 48 63
36 97 91 53 69
42 100 94 56 71

O procedimento de aplicacdo obedeceu ao seguinte critério: todas as
provas para a idade cronolégica da crianca foram efetuadas dando-se (+)
sempre que ela conseguia realiza-la e sinal (-) quando ocorria fracasso.
Cada (+) correspondia a um ponto e zero para (-). Com 100% de acerto
das provas naquela idade, aplicavam-se as provas das idades seguintes,
até obter fracasso total numa determinada idade. Considerou-se, portan-
to, 100% de sucesso para a menor idade e também 100% de fracasso
para a idade mais avancgada, em cada uma das areas de desenvolvimento.

O total de pontos obtidos numa area (motora, adaptagdo, linguagem
e sociabilidade) representou um quociente de desenvolvimento parcial
(QD). Com a média aritmética dos QD, obteve-se a idade de desenvolvi-
mento da crianca (ID). Para verificar o quociente de desenvolvimento
geral (QDG) e posteriormente verificar a significagdo correspondente
(TABELA 3), dividiu-se a idade de desenvolvimento pela cronoldgica e
multiplicando-se por cem.

Esses procedimentos de pontuacdo obedeceram a critérios normati-
vos do Gesell (1954). Ver TABELA 3. O QDG foi considerado como o
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esbogo do desenvolvimento comportamental, representado pela organi-
zagdo dos aspectos do desenvolvimento e da habilitacdo da conduta nas
fases de desenvolvimento em diferentes idades. Foi definido pela média
dos comportamentos motor, de adaptacao, linguistico e social.

Para uma maior compreensao do material estudado, os dados foram
classificados em categorias leve, moderada e grave, relacionado aos ni-
veis de independéncia, assistido e dependéncia do meio, respectivamen-
te. A dependéncia indica que a crianca necessita ser cuidada pelo adul-
to para sua sobrevivéncia; o assistido representa a condi¢do de que a
crianga faz a atividade embora necessite de suporte instrumental ou hu-
mano para realiza-la; e, independente significa que ela é capaz de rea-
lizar uma tarefa ou acéo, sozinha. Para fins de referencial classificato-
rio, a TABELA 3 determinou os diferentes niveis de maturidade e inde-
pendéncia motora e funcional.

TABELA 3- Pontuacéo, classificacéo e significado do desempenho obti-
dos no Inventério de Desenvolvimento.

CONDICAO DA CRIANCA

PONTUACAO CLASSIFICACAO SIGNIFICADO

Acima de 180 Padrdo normal Independente

180 - 110 Deficiéncia leve Independente

110-75 Deficiéncia leve Independente / Assistido
75-50 Deficiéncia moderada Assistido

50-25 Deficiéncia moderada Assistido / Dependente
25-0 Deficiéncia grave Dependente

As informac0es levantadas com os pais na aplicagdo dos questiona-
rios, foram analisadas qualitativamente de maneira a considerar o desen-
volvimento apresentado pela crianca com ECInP e a relacdo psicossocial
estabelecida no contexto familiar.

RESULTADOS

O grupo de criancas diagnosticadas com encefalopatia apresentou
resultados referentes ao seu desenvolvimento global nos aspectos da mo-
tricidade, da adaptacdo cognitiva, da linguagem e do comportamento psi-
cossocial. Para tanto, foi empregado o instrumento de avaliagdo do de-
senvolvimento, com resultados apresentados na TABELA 4.



TABELA 4 — Resultados da aplicacdo do Inventario de Desenvolvimento
obtidos pelos sujeitos do estudo.

SUJEITO AREAS DE AVALIACAO QD
MOTRICIDADE ADAPTACAO LINGUAGEM SOCIAL
1 20 20 12 12 75
2 21 19 12 15 76
3 14 11 08 11 21
4 26 18 12 19 26
5 26 24 17 35 86
6 15 32 17 15 58
7 18 17 14 12 100
8 19 18 13 16 106
9 16 10 14 10 25
10 16 18 08 17 91
11 25 28 29 35 180
12 17 20 20 30 106
13 19 19 09 09 36
14 16 15 14 18 100
15 16 23 11 19 100
16 09 05 05 05 18
17 18 34 19 21 167
18 21 10 04 19 79
19 07 06 04 13 45
20 15 12 10 22 142
21 19 18 04 13 75
22 19 13 07 21 84
23 13 18 06 09 35
24 36 40 32 42 168
25 23 23 15 33 109
26 20 07 11 10 31
27 20 10 18 20 35

Os dados interpretados obedeceram a um critério normativo com pa-
drdo caracteristico para um determinado grau de maturidade.

A motricidade referiu-se ao comportamento de postura, capacidade
de apreensdo, movimento, coordenacgdo geral das diferentes partes do
corpo e coordenacao motora mais especifica. No grupo pesquisado, 74%
das criancas apresentaram a sua motricidade num grau moderado de de-
ficiéncia, comprometendo o movimento na sua harmonia, forca e preci-
sdo, necessitando de assisténcia continua para a locomog&o e caracteri-
zando uma classificacdo de deficiéncia moderada. Num grau mais grave
de eficiéncia motora, 12% tiveram condutas de dependéncia. No entan-
to, mesmo com as alteracdes decorrentes da patologia, 14% foram clas-
sificados dentro da média, com independéncia na locomocao e presteza
na coordenacdo.

O comportamento de adaptacéo referiu-se as acdes de ajustamento
que refletiram a capacidade para dar inicio a novas atividades e a bene-
ficiarem-se da experiéncia anterior. Neste aspecto, intimamente relacio-
nado com a inteligéncia, todas as criancas obtiveram niveis de compro-
metimento: 29% com deficiéncia mental grave; 55% com deficiéncia
mental moderada; e 14% com deficiéncia mental leve.
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O emprego de uma forma de comunicagdo com o meio, explorada na
figura da instrumentadora, fosse ela oral ou gestual, que pudesse eviden-
ciar a compreensdo do estimulo verbal, caracterizou 0 modelo de avalia-
¢do da linguagem. Neste aspecto, 48% das criangas apresentaram um qua-
dro de deficiéncia grave, por vezes com auséncia da representacéo da lin-
guagem; 40% emitiram gritos e sons interpretados como pré-balbucio e
vocalizacBes como “da”, “papa” e “ndo”, numa relacdo intencional de co-
municacao, 0 que representou uma categoria moderada do comportamen-
to linguistico; apenas 7% apresentaram palavras com funcao simbdlica.

O comportamento social incluiu as reacGes frente a outras pessoas,
sua independéncia e/ou adaptac@es a vida familiar e as convencgdes so-
ciais como cumprimentos e gestos de afetividade. A maioria das criangas
pesquisadas, representadas em 45%, mostrou ter um comportamento in-
quieto no contato com estranhos, embora tendo claramente um compor-
tamento de reconhecimento e familiaridade com os membros da familia.
No entanto, o grau de independéncia social e funcional mostrou-se mui-
to prejudicado. Este dado favoreceu uma classificacdo de deficiéncia
grave. Numa categoria leve, foram registrados 18%, ficando 37% como
moderados.

O QD, representado pelas condutas nas fases de desenvolvimento nas
diferentes idades pesquisadas, demonstrou que 11% do grupo apresen-
tou um padrédo grave de comprometimento global, 33% com padrdo mo-
derado, 41% classificados como deficientes leves e 14% com padrédo
normal de desenvolvimento. Este dado representa que, apesar do diag-
nostico e suas implicagdes, o nivel de eficiéncia destas criangas corres-
pondem aos padrfes de resposta esperados para a sua idade, conforme
Tabela 4.

Responderam aos questiondarios para investigacdo da conduta psi-
cossocial e da integracdo, 22 familias. A diferenca entre os sujeitos e fa-
milias participantes se deu pela dificuldade de alguns pais comparece-
rem a entrevista, uma vez que nem sempre eram eles quem levavam a
crianca para o atendimento ambulatorial.

Embora os dados interpretados tenham obedecido a um critério nor-
mativo com padrdo caracteristico para um determinado grau de maturi-
dade, algumas considerac6es devem ser feitas, no sentido de valorizar a
personalidade propria da crianga, das influéncias do seu meio ambiente
e das possibilidades de interven¢des submetidas. Estas variaveis pude-
ram representar um obstaculo na qualidade dos desempenhos, uma vez
que grande parte da populacdo submetida ao estudo tinha niveis socio-
econdmico-culturais diferenciados. Houve também variagdes considera-
veis, ndo sé da época em que a patologia e o diagnéstico foram defini-
dos, como também sobre a natureza individualmente distinta do envolvi-
mento neuroldgico.

Segundo relato da prépria familia, no contato inicial com o diagnos-
tico médico sobre as condi¢Bes de desenvolvimento dessas criangas, as
informacdes foram dadas de maneira superficial do tipo “seu filho tem



algum problema”, “tem atraso de linguagem”, e somente com a consta-
tacdo diaria das dificuldades é que a familia voltou a investigar, em bus-
ca de respostas para a ineficiéncia dos comportamentos observados em
sua crianga. A média temporal aritmética da populacéo envolvida sobre
esse conhecimento, foi aos cinco meses de idade.

A pesquisa mostrou, também, que as familias tinham poucas infor-
macdes sobre o diagndéstico, baseando-se em crencas e fantasias com-
pensatdrias, ou entdo no emprego técnico da terminologia médica sem,
no entanto, compreender o seu significado, até mesmo um desconheci-
mento total da condigéo.

As maiores dificuldades encontradas pela familia, desde o nascimen-
to da crianga, foram mencionadas como conflitos entre os pais, a angus-
tia pela constatacdo do diferente e do desconhecido, e a busca por aten-
dimentos especializados.

A relacdo da crianca ha comunidade demonstrou acontecer mais de
forma orientada, normalmente com incentivo da mae ou de profissio-
nais. Houve relatos de esquiva, tanto de parentes quanto de pessoas da
comunidade. A predominancia dos relacionamentos com a crianga por-
tadora de deficiéncia, ainda se restringia ao contexto familiar.

A condicéo especial da crianca demonstrou promover mudancas sig-
nificativas na vida familiar: a mée parou de trabalhar ou estudar para de-
dicacdo plena, separagdo conjugal e até declaracdes de que a nova situa-
c¢do serviu para crescimento pessoal dos membros da familia. No entan-
to, o dado mais frequente foi o das dificuldades enfrentadas pelos pais
com relacdo ao remanejamento dos gastos para minimizar os problemas
financeiros exigidos por um custo alto de tratamento.

Um dos aspectos levantados pela pesquisa foi sobre as atuais neces-
sidades da crianca portadora de uma encefalopatia, uma vez que ela ja se
encontrava em processo de reabilitacdo em algumas &reas, como a Fisio-
terapia e a Fonoaudiologia. 40% dos pais disseram que achavam neces-
sario mais estimulagdo fisica porque as criangas ndo andavam; 31% de-
clararam a necessidade de acompanhamento psicol6gico, pois existiam
conflitos sobre os comportamentos inadequados apresentados pela crian-
ca e as atitudes que a mée ou os demais membros da familia deveriam
adotar, além da falta de entendimento sobre a ansiedade e angUstia gera-
das pela condi¢do limitadora; 13% reportaram-se as necessidades educa-
cionais, de um ensino especializado na escola; 4% declararam que a
maior necessidade seria para o atendimento fonoaudiolégico, para esti-
mular a comunicacdo oral deficitaria; 9% das méaes entrevistadas relata-
ram que estavam satisfeitas com o atual programa de atendimento, o qual
compreendia as areas de fisioterapia, fonoaudiologia, psicomotricidade,
neurologia, psicologia e educagéo especial.
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CONCLUSAO

Do ponto de vista experimental, este estudo pretendeu evidenciar al-
guns elementos basicos para a compreensdo do desenvolvimento das
criancas com encefalopatia e a sua relagdo no ambiente psicossocial e,
posteriormente, buscar formas de valorizar os recursos ja desenvolvidos,
minimizando as necessidades individuais.

O estudo mostrou que a area fisica era fundamental para essas crian-
cas, por promoverem principalmente a independéncia da locomogéo, o
que a maioria ndo tinha. Mostrou também o quanto a deficiéncia promo-
via a instabilidade psicol6gica/emocional dos pais, e 0 quanto a sua par-
ticipagdo no trabalho de reabilitacdo era fundamental para o desenvolvi-
mento da salde da crianca e da familia.

Conhecer os recursos funcionais da crianga, o que ela aprendeu na
sua experiéncia e qual o nivel de expressdo do aprendizado, ndo implica
uma analise precisa de seus limites, mas a busca pela compreenséo fun-
damental da crianca na sua evolucdo. Para aprender, ela necessita nao so-
mente de um nivel mental compativel, mas também ter as condi¢Ges
emocionais, capazes de motiva-la para a acao.

Considerando que as necessidades psicolégicas da criangca com
ECInP sdo as mesmas de uma crianca ndo deficiente, ela necessita sentir-
se amada, segura, aprovada e pertencente a um grupo social para que pos-
sa estruturar a personalidade e adquirir uma auto-estima mais positiva.
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